AHUCE

ASOCIACION HUESOS DE CRISTAL DE ESPANA
OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Madrid a 16 de junio de 2004.
Estimados amigos:

Me pongo en contacto con vosotros por muchos motivos. El primero de ellos es,
como ya os informamos en la carta anterior, que el XI Congreso Nacional de AHUCE
Espana ya esta en marcha. Este afio se llevara a cabo en la ciudad de Alicante,
concretamente en Alfaz del Pi (colindando con Benidorm) durante los dias 22, 23 y 24

de Octubre.

Todos aquellos socios que estéis interesados en asistir al Congreso, informadnos
lo antes posible para concretar las plazas, la fecha limite de inscripcion en la que se
mantiene el precio ventajoso de socio sera hasta finales 15 de Julio, por lo que os
recomendamos que cuando antes procedais a hacer la reserva, después de esta fecha el
precio aumentaria un 20%, siempre que haya plaza libres en el Complejo. También es
importante conocer el nimero de personas que estarian interesadas en utilizar el autobus

que saldra desde Madrid totalmente adaptado.

El triptico lo intentaremos tener cuanto antes , ya que debido al ingreso de una
subvencion, se esté retrasando la impresion. Por lo que os adjuntamos el programa del

congreso aunque todavia no esté¢ editado.



Os recordamos, los precios para la asistencia al Congreso seran los siguientes,
teniendo en cuenta que el primer nifio es gratis, y al segundo se le hace un 50% de
descuento. Aquellas personas que estén interesadas en quedarse un dia mas, bien antes o
después del congreso, nos lo tendréis que comunicar con antelacion para hacer la

reserva. En principio el precio seria el mismo para todos los dias

CONCEPTO SOCIOS AHUCE-ESPANA | NO SOCIOS AHUCE-
Y FAMILIARES ESPANA

Alojamiento, pension

completa y asistencia al 85€ 115€

Congreso

CONCEPTO ADULTOS NINOS Y

DISCAPACITADOS
Asistencia a Mundomar 13€ 10€

Estos precio de Mundomar se mantendran siempre que consigamos formar un

grupo minimo 30 personas

El importe del Congreso lo podéis ingresar en la cuenta de AHUCE-Espaiia y la
fotocopia del resguardo del ingreso debéis enviarla por correo ordinario o fax a la sede

Ahuce Espafia para proceder a la inscripcion de los participantes.

Entidad Oficina D.C. N° de Cuenta.
2038 1189 12 6000321405

Os informamos de que AHUCE ha establecido PROTOCOLO DE
COLABORACION con el Instituto Superior Shiatsu Yasuragi, cuyo director Arturo
Valenzuela, el cual sera conocido por alguno de vosotros, pues asistio a nuestro tltimo
Congreso con el Taller de Sotai. Se ha ofrecido a AHUCE, atender a todos los
afectados de O.I de forma gratuita por ¢l y el personal del Instituto. Las personas
interesadas seréis atendidas en el gimnasio del Instituto. Las citas seran los Lunes tanto
por la mafiana como por la tarde, para aquellas personas que no se puedan desplazar de

forma periddica, si van una vez, les prepararan una serie de ejercicios y después



atenderan personalmente sus dudas por teléfono o por e-mail. Para concertar la cita

tendréis que llamar a AHUCE, y desde aqui os citaremos.

Siguen en marcha el SERVICIO DE SEGUNDA OPINION DE
TRAUMATOLOGIA con el Doctor Parra, los jueves a partir de las 16:00, y el
SERVICIO DE SEGUNDA OPINION DE FISIOTERAPIA con D. Sergio Lerma y
D? Maria Carratala, los jueves y viernes por la tarde. También os queremos recordar,
que nuestros fisioterapeutas se podran desplazar fuera de Madrid a vuestras ciudades
para formar a vuestros fisioterapeutas que os atienden con regularidad, por lo que si os

encontrais en esta situacion, podéis solicitar dicho servicio en nuestra sede.

Por otro lado, recordaros que es muy importante que nos hagais llegar la encuesta de
Calidad de Vida de Fisoterapia que os hicimos llegar, pues la informacion que de ella

obtengan, ayudara a mejorar los tratamientos en fisioterapia.

SERVICIO DE ODONTOLOGIA: ¢l cual se puso en funcionamiento en
Marzo, en colaboracion con la Universidad Complutense de Madrid, donde se trata a
nifios con edades comprendidas entre 1 — 18 afios. Si estais interesados en acudir,
llamad a Ahuce para fijar la fecha y la hora. Este servicio por motivo de las vacaciones,

se suspenderd hasta octubre, cuya fecha de puesta en marcha ya os anunciaremos.

DIRECTORIO MEDICO: Informaros que en AHUCE, se esta elaborando un
directorio médico con el fin de conocer todos los médicos que atienden a afectados de
0.1, los hospitales donde se aplican tratamientos, médicos especializados, etc... con tal
fin, os pedimos que nos ayudéis a mejorar este directorio haciéndonos llegar toda la
informacioén que pueda ser relevante con este tema, es decir el nombre de los médicos y
hospitales donde os atienden con regularidad. Tened en cuenta que es muy importante
para cualquier afectado que llame a AHUCE, saber si en su ciudad existe algiin
profesional que esté tratando o conozca casos de OI. Por este motivo es tan importante

confeccionar dicho directorio.

Por ultimo, os hacemos llegar con esta carta, los Estatutos renovados de
AHUCE, los cuales, han sido necesarios modificarlos para adaptarlos a la nueva Ley

Orgéanica 1/2002 de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociaciones, y las



disposiciones complementarias. La memoria de actividades de la asociacion del
02/03, para que estéis al corriente de todo lo que se ha hecho en la Asociacion en este
ultimo afio. El Boletin 90 dias de Abril — Junio, el resumen de las Ponencias del 11
Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras,
realizado por Rafael Navarrete y M* de Lujan. Y por tltimo, os adjuntamos los
acuerdos que AHUCE ha firmado con AHUCE- Madrid ( ahora se llaman AMOI), y la
desestimacion de la demanda interpuesta contra Lucia Vallejo Serrano ( Presidenta de

AHUCE).

Os recordamos, que a finales del mes de Junio se pasara la cuota de socio de

cada aflo que como observaréis es la misma cuota que hemos tenido siempre.

También os hacemos llegar el programa turismo y termalismo de personas con

discapacidad 2004- IMSERSO, cuya inscripcion tendréis que remitir a COCEMFE.

Y por ultimo recordaros que el nimero de la Loteria de este afio, es el mismo

que el del afio pasado, el Num. 38.615.

Esperando que os encontréis bien, os recuerdo el numero de teléfono de Ahuce y
el horario en el podéis poneros en contacto conmigo, el horario de atencion telefonica es
de 12:30 — 14:00 y de 17:00 -20:00:

- Lunes, Martes, Jueves y Viernes :

* 9:00 horas a 14:00 horas. 17:00 horas a 20:00 horas.

- Miércoles jornada continua:

= 8:00 horas a 14:00 horas
* 15:00 horas 17:00 horas.
Teléfono: 91 467 82 66

ahuce@vodafone.es

Recibid un cordial saludo:

Vanessa Simancas Ayuso.
Trabajadora Social de AHUCE —Espaia.
N Colegiada: M-5711


mailto:ahuce@vodafone.es

